
بنام خدا
بسته جامع هموفیلی

گذشته ، حال ، آینده

معاونت درمان
مدیریت درمان بیماریها



تعاریف
هموفیلی/اختلالات خونریزي دهنده

IU/capita f.VII دسترسی به فاکتورالمللیشاخص بین /-
RBD/پلاکتی/انواع هموفیلی-
شدید،متوسط،خفیف/شدت بیماري-

درمان:
انعقاديهايفرآوردهتزریق/جایگزینی-
)پلاکت-FFP-کرایو(خونیمحصولاتجایگزینی-
)LHA(موضعیهايبندآورنده-

انواع روشهاي درمانی:
ITIدرمان در منزل،،پروفیلاکسی،عنداللزوم-



گذشته ، حال ، آینده هموفیلی
وضعیت درمان -١
جمعیت/واحد 3تا 0,5شاخص دسترسی به فاکتور از / دارویی-
ورود نوترکیب/ سالم پلاسماییفرآورده هاي -
ITI/درمان در منزل/پروفیلاکسیبرنامه -
مداخلات مفصلی -

کیفیت زندگی-2
افزایش امید به زندگی -
تحصیل-
ازدواج-

در سال 100بیمار جدید PNDحمایت از غربالگري و/ بروز بیماري -3



0

200

400

600

800

1000

1200

ن
را

تھ
ن

دا
ھ

زا
ھد

ش
م

راز
شب ن
را

ای
ن

ھا
صف

ا
يز

بر
ت

واز
ھ

ا
ن

دا
ھم

یه
وم

ار
رج

ک
ن

درا
زن

ما
ن

ما
کر

ن
لا

گی
اه

ش
مان

کر
ی

شت
بھ

ید
شھ

س
با

رع
ند

ب
زد

ي
ن

تا
س

گل
ل

بی
رد

ا
ند

ج
یر

ب
م

ق
ن

جا
زن

ن
تا

س
لر

ن
تا

س
رد

ک
ک

ارا
ل

فو
دز

ت
رف

جی
ن

شا
کا

ھر
ش

بو
ن

وي
قز

رد
رک

شھ
ود

ھر
شا

رد
نو

ج
ب

ور
شاب

نی
وج

س
يا م
ب

وار
بز

س
سا

ف
ن

نا
سم

ن
جا

سن
رف

غه
را

م
ل

باب
ل

زاب
وه

سا
ن

تا
س

لار
لام

اي
ن

دا
آبا

يه
در

حی
ت 

رب
ت

اد
ناب

گ
رم

جھ
ام

ج
ت 

رب
ت

ن
راي

سف
ا

ند
مر

ش
را

گ
ش

را
گ

تر
ش

شو
ب

را
س

ن
می

خ
ي

ار
ج

غا
و آ

ن 
ھا

ھب
ب

ھر
ش

ران
اي

اد
دآب

س
ا

تعداد بیماران هموفیلی به تفکیک دانشگاه علوم پزشکی



مراقبتی ،درمانی هموفیلیجامع بسته 

:گذشته •
)86سال (تدوین و ابلاغ به مراکز درمانی-
اولیه/ تخصصی / جامع : سطح بندي مراکز بر اساس اجراي بسته خدمتی -

مرکز56وضعیت موجود در :             حال•
مرکز درمانی 8: مراقبت جامع -
مرکز  10: مرکز تخصصی -
مراکز داراي خدمات اولیه درمانی-

: آینده •
96مرکز در سال 10برنامه عملیاتی براي استانداردسازي -
)به قطبمراکزمحیطیخدمات تخصصی با لینک (برنامه شبکه درمان هموفیلی -



تناوب خدمتشرح خدمت ردیف 
تناوب خدمتشرح خدمت ردیف درمان در سال 

درمان در سال 
4ويزيت متخصص زنان1536تزريق فاكتور1
4ويزيت روانپزشك يا روانشناس137تزريق خون2
30فیزيوتراپي138تزريق كرايو3
30کاردرمانی1239تزریق پلاکت4
2ھزينه ھاي دندانپزشكي340اشعه دادن فرآورده ھای خونی5
6HBSAg1412مشاوره ژنتیك
7Anti-HBs142 1ارتوپدي/ بستري جراحي عمومي
8Anti-HBc1432رادیوگرافی مفصل آرنج
9Anti-HCV1442)دوجھت(رادیوگرافی مچ دست

10Anti-HIV145رادیوگرافی مفصل زانو ایستاده
2)روبرو و نیمرخ روی دوفیلم(

11PCRھپاتیتیروسیبرای تعیین بار كميC1462)دوجھت(رادیوگرافی مچ پا
12PCR2)یک جھت(رادیوگرافی شانه147كیفي
2رادیوگرافی لگن خاصرهPCR148تفسیر13
14CBC4491سونوگرافی ھرمفصل
15D.bili250CT scan1ھر مفصل
16T.bili251CT scan1لگن بدون تزريق
ھرمفصل252MRIفسفاتازالكالین17

1اندام فوقاني بدون تزريق

18ALT/SGPT253MRI ھرمفصل
1اندام فوقاني بدون تزريق

19AST/SGOT254bone densitometry1

)پروتز و بستري(تعويض مفصل155انعقاديفاكتورھايسطح 20
1ھیپ-زانو-شانه

)پروتز و بستري(تعويض مفصل256مھاركننده21
1زانو و ھیپ-بجز شانه

22PTT157پورَ و نصب پورتAكت
1)مورد در سال۵٠(

23Mixed PTT158ريفامبینتزريق
1)مورد در سال۵٠(

راديواكتیوفسفرتزريق159مرحله اولموتاسیوننوع تعیین24
1)مورد در سال۵٠(

1لكوسیتفیلتر/پلاكتست 160مرحله دومجنسیتتعیین25
10دانورسینگلپلاكتتھیهست 161مرحله سومجنیننھاييوضعیتتعیین26
1)مورد در سال۵٠٠(پلاسمافرزيس162جنیناز  بردارينمونه 27
1ست و ملزومات پلاسمافرزیس163برداريسوزن نمونه /28
1)  مورد در سال۵٠٠(فیبرينيچسب 2464فوق خونويزيت29
10گرمي١كیتوھم(موضعيبند آورنده 2465عموميروتینويزيت30
5)گرمي٣كیتوھم(موضعيبند آورنده 2466اطفال/داخليروتینويزيت31
10،دنتامپموضعيبند آورنده 267فوق گوارشويزيت32
10سوپراپیسلموضعيبند آورنده 268توانبخشيمتخصص ويزيت33
1طبق دستورالعملمصنوعياندام 169عفونيمتخصص ويزيت34
4ارتوپديمتخصص ويزيت35



مراقبتی هموفیلی/کتاب بسته جامع درمانی

:ر مشتمل بانعقادياختلالات بیماران مبتلا به زندگیارتقاءکیفیتبا هدف 
تعریف و تشخیص انواع بیماري•
)انواع برنامه هاي درمانی و فرآورده هاي انعقادي( درمان و مراقبت •
مشاوره هاي دوره اي•
پیشگیري ژنتیک •
پیشگیري از بروز عوارض•
عوارض و درمان•
مرکز مراقبت جامع/ معرفی بخش استاندارد •



CCCمشخصات مرکز درمان جامع 

پزشک و پرستار حاضر/ زمان فعالیت •

داروخانه تخصصی انعقادی•

ژنتیک/ انعقادی/ آزمایشگاه روتین•

مشاوره ھای تخصصی/ پزشکی دوره دیده •

شناسیروان / مددکار اجتماعی •

ارتوپدی/ جراحی / امکان بستری •

دندانپزشکی دوره دیده•

فیزیوتراپی/توانبخشی•

واحد ثبت پرونده الکترونیک•

ھماھنگی درون بخشی و برون بخشی/ واحد پذیرش •



/CCCگامهاي اجرایی براي راه اندازي مراکز درمانی هموفیلی  

بیماراناطلاعاتیبانکثبت و به روز رسانی -1

و کارگاههاشناسایی و معرفی افراد فوکال براي شرکت در (تعیین اعضاي تیم درمانی -2
)کمک به برگزاري کارگاههاي مورد نیاز منطقه اي–کشوري آموزشیسمینارهاي

هماهنگی با داروخانه توزیع فرآورده هاي انعقادي -3

هموفیلی بمنظور مراکزشناسنامه بخش/لیستو تکمیل چک بازدید -4

ماتمراقبتی جامع و کمک به تسهیل دسترسی بیماران به خد-درمانیبسته هماهنگی در اجراي -5



سنجش شاخص درمان هموفیلی/ نظارت 

کتاب خدمات جامع هموفیلیابلاغینظارت بر اجراي پروتکلهاي •

ITI، درمان در منزل ، پروفیلاکسی، عنداللزوم: درمانی -

مشاوره هاي تخصصی دوره اي: مراقبتی-

...)مهارکننده ها ، سرولوژي و (آزمایشات دوره اي :پاراکلینیک -

نظارت بر کیفیت ارائه ي خدمات بر اساس چک لیست بخش هموفیلی•

:شاخص •
پروفیلاکسیدرصد ورود –ثبت مهارکننده -میزان دسترسی به فاکتور -



دانشگاههاي علوم پزشکیپروفیلاکسینمودار برنامه 
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ثبت اطلاعات مهارکننده در سامانه
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موفق باشید



بخش دوم 

96در سال هموفیلی اهداف و برنامه هاي 



اهداف و برنامه هاي هموفیلی

آموزش -1

کشوري پزشکان ، پرستاران ، فیزیوتراپیست، آزمایشگاه انعقاد، دندانپزشکان مرتبط-

سالانه/ گروههاي مستقل -

به روز رسانی سامانه هموفیلی-2

به روز رسانی سامانه هموفیلیرنکینگمعرفی -

برنامه کوتاه مدت و دراز مدت در اصلاح و به روز رسانی -

کمک به ارتقاي کیفیت درمان و استانداردسازي مراکز-3

ابلاغ و پیگیري اجراي برنامه عملیاتی سالیانه استانداردسازي مراکز-



و بیماران هموفیلیدرمانگرآموزش تیم -1

 بمنظور یکسان سازي درمان

کوریکولوم/ تدوین کتاب جامع درمان اختلالات خونریزي دهنده -
همایشهاي کشوري سالیانه/ مولتی مدیا / آموزشی تیم درمانی

ایرانهموستازو ترومبوزبا همکاري انجمن -

بیماران هموفیلیخودآموزتدوین کتاب -



آموزش هموفیلی-1

آموزش کشوري-١
)96مرداد (ها اول و فیزیوتراپیست خط درمانگرپزشکان 

شاغل در مراکزآزمایشگاه پرستاران، دندانپزشکان و کارشناسان 
)96نیمه دوم (هموفیلی 

آموزش منطقه اي -2
با هماهنگی این دفتر در خصوص موضوعات و در(قطب آموزشی 14

)صورت نیاز مساعدت



هموفیلیروز رسانی سامانه به -2

به روز رسانی سامانه هموفیلیرنکینگمعرفی -

برنامه کوتاه مدت و دراز مدت در اصلاح و به روز رسانی -
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ثبت اطلاعات داروي بیماران هموفیلی در سامانه



ورود اطلاعات بخش هاي هموفیلیرنکینگنمودار 



اکزکمک به ارتقاي کیفیت درمان و استانداردسازي مر-3

مرکز10براي استانداردسازي 96سال عملیاتی برنامه ابلاغ -
زاهدان-بندرعباس-مازندران-گیلان-کرمانشاه-کرمان-تهران-ایران-البرز-اصفهان

بازدید و پایش روند پیشرفت استانداردسازي بر اساس -
96زمانبندي برنامه عملیاتی 

97بررسی سایر مراکز براي تعیین مراکز منتخب عملیاتی سال -
بازدید حسب مورد/ ارسال چک لیست 



گامهاي اجرایی کردن بسته جامع درمانی

تعیین سطح مرکز درمانی بر اساس چک لیست مشخصات استاندارد مراکز جامع و محیطی-1

تعیین امکانات موجود و در دسترس در دانشگاه ع پ -2

مواردسیستم ارجاع براي سایرهماهنگی تعیین و پیگیري نزدیکترین و معتبرترین مرکز بمنظور -3

)پزشک ، پرستار ، آزمایشگاه ، فیزیوتراپی ، دندانپزشکی(تعیین وضعیت موجود تخصصی -4

روانشناسی مورد نیاز/مددکاري/هماهنگی مشاوره هاي دوره اي تخصصی-5

)مهارکننده/آزمایشگاه انعقاد(پاراکلینیک داخل یا خارج از مرکز درمان-6



انتظارات 

به روز رسانی سامانه هموفیلی-١

آموزش تیم درمانی مراقبت جامع هموفیلی-2

و تخصصیCCCکمک به استاندارد سازي مراکز درمانی بر اساس سطح بندي جامع-3

کمک به ارایه ي خدمات استاندارد و تسهیل دسترسی بیماران به خدمات در مراکز معتبر-4



توجه شمابا سپاس از 


